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Con el fin de contribuir a precisar la nocion de colaboracion que actual-
mente se menciona con tanta frecuencia para designar las relaciones 
E
.@ 
entre profesionales y padres de niiios con discapacidad, en este articulo 
presentamos una investigacion que aborda el punto de vista de 10s 
padres, tratando de recoger sus experiencias y sus deseos, identificando 
las dificultades que confrontan y 10s medios utilizados para superar o ate-a> 

- nuar dichas dificultades. Dado que esta investigacion a h  esta en curso, 
solo presentamos 10s resultados obtenidos durante la fase exploratoria, 

es decir, el analisis de 10s testimonios escritos y publicados por 10s padres de 

familia. 

E 
Inorder to contribute to clarifying the idea o f  partnership so widely used 
today to describe the relationships betweenparents o f  handicapped chil-
dren and professionals, the research presented in this aRicle studies theE parents' point o f  view, in an attempt to make an inventory o f  their expe-
riences and their wishes, identify the difficulties they encounter and the 
means found to overcome or alleviate these difficulties. Since this rese-
v, arch is still in progress, we will present the results o f  this exploratory 
phase, analyzing testimonials that are written and published by the 
parents themselves 
cha en Estados Unidos en la decada pre-
introduccion rrr cedente, demostraron la superioridad de 
10s programas que implicaban activamen-
A lo largo de las dos liltimas decadas te a la familia. Despues de este periodo,ha pasado a ser corriente mencionar la las investigaciones sobre la familia seimportancia que tiene el aporte de 10s multiplicaron y se desarrollaron en nume-padres de niiios con una deficiencia en las rosas direcciones, modificando gradual-
actividades terapeuticas y educativas pro- mente el lugar otorgado a 10s padres en puestas por 10s profesionales. Ya en 10s la colaboracion con 10s profesionales.
aiios 70 las primeras evaluaciones de pro-
E l  modelo ecosistemico propuesto porgramas de pedagogia compensatoria 
Bronfenbrenner (1977, 1979; Gallimore et(Bronfenbrenner, 1974), puestas en mar-
al., 1989; Lambert y Lambert-Boite, 1993) 
ha sido una de las herramientas mas 
importantes para reorganizar las investi- 
gaciones, las reflexiones sobre 10s nitios 
con discapacidad y sus familias, la organi- 
zacion de las mismas, etc. Esta perspecti- 
va teorica pone en evidencia las influen- 
cias que ejercen diferentes subsistemas 
sociales sobre el nitio. La familia es uno 
de 10s microsistemas en 10s que evolucio- 
na este ultimo. El niiio y la familia actuan 
y reaccionan siempre en funcion de otros 
subsistemas mas alejados, aunque deter- 
minantes. 
Aplicando este cuadro de analisis a la 
educacion especial, es importante preci- 
sar que ni la naturaleza de la deficiencia 
ni las acciones para reducir las incapaci- 
dades pueden ser consideradas indepen- 
dientemente del ecosistema familiar. E l  
bienestar del nitio y su capacidad de evo- 
lucion estan ligados a la evolucion de la 
familia en su entorno. Los recursos profe- 
sionales deben aliarse a 10s recursos de la 
familia de manera que se llegue a concre- 
tar un proyecto coherente. 
Por tanto, se trata de comprender la 
situacion particular de cada familia, de 
darle confianza, restituirle responsabili- 
dades y competencias. Dunst y sus cola- 
boradores (Dunst y Trivette, 1998; Dunst, 
Trivette y Deal, 1994) han propuesto 10s 
terminos "empowering" y "enabling" 
para resaltar esta movilizacion de recur- 
sos de la familia. E l  termino "enabling", 
traducido por Bouchard et al. (1994) 
como el "principio de autodetermina-
cion", se refiere a la capacidad de adqui- 
rir competencias para asumir responsabi- 
lidadeso tomar decisiones y afirmar su rol 
de padres, manteniendo sus propios obje- 
tivos y sus expectativas ante 10s "presta-
dores de servicios"; mientras que el ter- 
mino "empowering", traducido como el 
"principio de apropiacion", indica la 
adquisicion de confianza en sus propios 
recursos para salir adelante en este 
emprendimiento. 
La aparicion de proyectos educativos 
individualizados (PEl) y de planes de ser- 
vicios (PSI) en las practicas de 10s servicios 
especializados (Boisvert, 1990; McGonigel 
et al., 1991) ofrece en nuestros dias un 
medio para realizar esta asociacion indis- 
pensable de recursos respectivos de 
padres y de profesionales (Chatelanat y 
Panchaud Mingrone, 1996). Hacer partici- 
par a 10s padres en este proceso de ela- 
boracion de un proyecto educativo sirve a 
la vez para concretar 10s principios de 
apropiacion y de autodeterminacion, y da 
la oportunidad de aprender a trabajar 
juntos, de clarificar las expectativas y 10s 
roles de cada uno, asi como de negociar 
abiertamente y respetuosamente 10s ine-
vitable~ desacuerdos (Singer y Powers, 
1 993). 
Pero las practicas educativas, al menos 
en nuestro pais, no parecen evolucionar 
en sincronia con 10s desarrollos de la 
investigacion. Para 10s que estan en el 
terreno despues de muchos aiios como 
investigadores o profesionales, forzosa- -
mente se constata que si el lenguaje ha 5 
cambiado, las relaciones entre padres y 2;;c% 
profesionales siguen siendo en muchos ,.x 
casos. tanto para unos como para otros, iG 
dificiles, conflictivas y sobre todo poco gc% 
articuladas. Las modalidades de participa- iB 
ci6n ofrecidas a 10s padres en el marco de :# 
a . 
programas educativos y terapeuticos a a 2  
menudo se encuentran todavia fijadas 0CV 
~5 
unilateralmente por las instituciones y if 
estas no ofrecen a 10s padres mas que un g s
pequeiio margen de negociacion. $3 
En consecuencia, resulta urgente hacer 0 
evolucionar esas practicas tradicionales, 
no solamente para reducir la distancia LU 
entre aquellos ultimos y las recomenda- 0 
ciones surgidas de las investigaciones, 0
sino tambien para evitar el empeora- J 
miento de las tensiones entre profesiona- 
les y padres. E l  context0 social ha cambia- 
do; 10s padres de nitios con discapacidad 
han tomado conciencia de su derecho; 
muchos de ellos ya no quieren al experto 
todopoderoso y a la institution educativa 
que se encarga de todo sin negociar ade- 
cuadamente con 10s usuarios. El inicio de 
un  proceso de integracion de 10s nitios 
con discapacidad en la educacion ordina- 
ria modifica la posicion de 10s padres; 
estos ya no  tienen como unicos interlocu- 
tores a las instituciones especializadas; 
toman conciencia del ro l  activo que 
deben jugar en las decisiones educativas 
que conciernen a sus hijos (Turnbull y 
Turnbull, 1990; Bouchard, Boudreault, 
Pelchat y Lalonde-Gratton, 1994). Con 
una reflexion de este t ip0  emerge de 
manera insistente el sentido del termino 
colaboracion. 
"La colaboracion se realiza cuando la 
familia y 10s profesionales se respetan, se 
tienen confianza y se comunican abierta- 
mente 10s unos con 10s otros" (Turnbull, 
1990; p. 144). Esta definicion tiene la ven- 
taja de suscitar miradas especiales sobre 
10s significados atribuidos tanto por 10s 
padres como por 10s profesionales a ter- 
minos como confianza, respeto o comuni- 
cacion abierta. En u n  primer momento, 
parece importante liberarse de declara- 
ciones de intencion para profundizar en 
la investigacion de modelos susceptibles 
de caracterizar las interacciones entre 
padres y profesionales y de ilustrar esas 
interacciones, 10s relatos de 10s padres o 
la expresion de su subjetividad. Desde 
esta perspectiva hemos lanzado una 
investigacion que esta actualmente en 
curso y cuyo desarrollo vamos a esbozar 
brevemente. A continuacion presentare- 
mos en detalle la fase exploratoria, la 
unica completada hasta el momento, 
deteniendonos en 10s principales resulta- 
dos obtenidos. 
Al dar la palabra a 10s padres, el objeti- 
vo general del estudio es, por un  lado, 
describir las experiencias y expectativas 
de 10s padres en relacion a la colabora- 
cidn con lor profesionales implicados en 
Cfl la atencion del nit70 con una deficiencia 
intelectual, y por otra parte, desarrollar 
una reflexion en cuanto a 10s medios que 
podrian facil itar la instauracion masIseneralizada de relaciones entre 10s dife- 
-
- rentes interlocutores, mejor adaptadas a 
las necesidades reales de cada familia. 
Esta investigacion se lleva a cab0 en 
cuatro etapas distintas. Hemos elegido un 
procedimiento "en cascada", que deberia 
permitirnos en cada etapa centrar de 
manera mas precisa 10s temas predomi- 
nantes que emergen de 10s relatos de 
vivencias y percepciones parentales. Asi, 
10s resultados mas relevantes de una 
etapa de la investigacion seran retoma- 
dos y estudiados de una manera mas pro- 
funda en la etapa siguiente. E l  analisis de 
cada etapa debera tener en cuenta toda 
la riqueza y la diversidad de 10s relatos de 
10s padres, aunque a continuacion se 
efectuara una reduccion de temas. 
En la fase exploratoria, el objetivo 
principal es poner en evidencia diferentes 
aspectos de las relaciones entre profesio- 
nates y padres, y de inventariar las preo- 
cupaciones de estos ultimos tal  como sur- 
gen de documentos escritos por ellos mis- 
mos, es decir, de testimonios publicados 
en libros y boletines de asociaciones de 
padres. Un analisis de contenido de pasa- 
jes pertinentes en esos documentos ha 
permitido despejar una serie de pregun- 
tas, temas y preocupaciones. Mas adelan- 
t e  presentamos algunos resultados de 
esta fase exploratoria. 
En la segunda etapa, el objetivo princi- 
pal es conocer y comprender mejor, en 
una region de Suiza (el canton de Vaud), 
las percepciones que tienen hoy en dia 10s 
padres de nitios con discapacidad sobre 
diferentes profesionales implicados en la 
atencion de sus hijos. Se trata de escu- 
charlos en lo referente a sus relaciones 
con 10s profesionales, sus experiencias 
concretas y sus deseos respecto a esos 
intercambios. Nos importa especialmente 
conocer las perspectivas parentales en 
cuanto a 10s factores que desde su punto 
de vista facilitan esas relaciones, sobre las 
dificultades que han encontrado y las 
explicaciones que dan. Se trata, asi 
mismo, de inventariar las estrategias que 
han intentado elaborar para desarrollar 
relaciones de colaboracion satisfactorias y 
9 
para superar 10s obstaculos. 
Para esta etapa se han previsto tres 
modos sucesivos de recoleccion de datos: 
a. cuestionarios 
b. entrevistas individuales 
c. entrevistas grupales 
Estos diferentes metodos tambien 
siguen nuestro procedimiento "en casca- 
da", pues nos permiten, cada vez, centrar 
progresivamente 10s elementos puestos 
en evidencia por el metodo ya utilizado. 
La ultima etapa deberia tener mas bien 
una funcion de apertura hacia las investi- 
gaciones complementarias a la nuestra. 
La intencion es confrontar 10s discursos 
de 10s profesionales a algunos de 10s 
temas reunidos en las tres primeras eta- 
pas, a fin de medir la distancia entre las 
percepciones de esas dos categorias de 
actores. Nosotros deberiamos dirigirnos 
sobre todo a 10s grupos de profesionales 
para poder iniciar un dialogo - al metios 
virtual - entre 10s distintos miembros. 
Como hemos mencionado antes, pre- 
sentamos y discutimos a continuacion 10s 
primeros resultados de esta fase explora- 
toria. 
Testimonios escritos de 10s padres 
E l  inventario de experiencias relativas a 
10s contactos e interacciones con 10s dife-
rentes profesionales implicados en la 
atencion de niiios con discapacidad, tal 
como las han vivido y descrito 10s mismos 
padres, deberian contribuir a orientarnos 
en la preparacion de entrevistas previstas 
en las fases ulteriores de una investiga- 
cion mas larga. Dentro de esta perspecti- 
va, hemos analizado, por una parte, 10s 
libros escritos por padres, y por otra 
parte, articulos publicados en boletines 
de asociaciones de padres en Suiza 
romanda. 
El punto de vista de 10s padres a 
traves de libros-testimonio 
El analisis de libros tiene la ventaja de 
situar la relacion entre padres y profesio- 
nales en el context0 mas amplio de la 
vida y de la evolucion de una familia en 
particular. Los discursos de 10s padres 
introducen una dimension parental; 
puesto que se extienden generalmente a 
lo largo de varios aiios y colaboraciones 
con 10s profesionales, se sitljan en el 
marco mas amplio de las practicas y preo- 
cupaciones familiares. Cada uno de 10s 
testimonios constituye la huella subjetiva 
de un trozo de vida que puede hacernos 
compartir no solo eventos puntuales, sino 
sobre todo procesos contextualizados, 
como por ejemplo 10s procesos de diag- 
nost ic~o de ajuste familiar. En esos dos 
ejemplos, el rol que juegan 10s profesio-
nales desde la mirada de 10s padres es 
ciertamente primordial (Martin et al., 
1993; Bouchard, Boudreault, Pelchat y 
Lalonde-Graton, 1994; Corbet y Greco, 
1994). 
8;;Hemos procedido de la siguiente 
manera: a partir de una treintena de g,2i olibros estudiados hemos efectuado una 9% 
seleccion para no retener mas que nueve g.g
discursos (ver referencias bibliograficas). Xn
:8En efecto, hemos eliminado 10s discursos 
demasiado antiguos (niiios nacidos antes 
-
zg
de 1969) para evitar contextos historicos 2.5 
muy diferentes a 10s vividos por 10s gz
padres que participaran en las siguientes gg
fases de la investigacion. Dado que esta $9 
ultima concierne exclusivamente a padres 0cuyos hijos tienen una discapacidad inte- 
lectual .o una plurideficiencia, hemos UJ 
excluido libros referidos a niiios con defi- (J
ciencias sensoriales o rnotrices. Es eviden-
te que 10s discursos deben contener pasa- 0 A jes dedicados a 10s encuentros entre a
padres y profesionales: Por tanto hemos -
identificado esos pasajes y 10s hemos ana- 
lizado con la ayuda de dos tipos de fichas: ' 
fichas de identificacion y fichas analiticas. 
Las primeras resumen brevemente el tes- 
timonio y describen el autor, el niiio, la 
epoca, el pais; las segundas incluyen, para e 
cads extract~ referido a un encuentro 
entre 10s padres y 10s profesionales, 10s 
elementos siguientes: 
Lugar del encuentro 
Motivos del encuentro 
Edad del niAo/aAos 
Tema 
Tipo de interaccion: directa o indirecta 
Opinion positiva, negativa, neutra o indefinida 
Conf lido 
Resolution - fin 
Bien resuelto, ma1 resuelto, no resuelto o indefinido 
Resultados y discusi6n 
El analisis de fichas de identificacion 
nos permite .describir algunos elementos 
clave surgidos de nueve situaciones. 
Todos 10s discursos, salvo uno, que 
comienza con el nacimiento del niiio, y 
tres discursos, se prolongan hasta la ado- 
lescencia. Todos se situan en paises indus- 
trializados occidentales: cinco discursos 
tienen lugar en Francia y un discurso en 
Suiza, Alemania, ltalia y Estados Unidos 
respectivamente.55 
En cuanto a 10s nihos, se trata de cinco 
2 varones y tres mujeres, de 10s cuales cua- fro tienen una trisomia 21, un niiio con 
rasgos autistas, uno con enfermedad 
0
(J degenerativa, un nifio con IMC, microce- falia, plurideficiencia y un nifio con disca- 
pacidad intelectual y flsica. Uno de 10s 
nifios es hijo unico; ha sido adoptado a la 
edad de 4 aiios. En lo que respecta a las 
otras familias, el numero de hijos por 
familia varia entre dos y cuatro. La mayo- 
ria de 10s padres ejerce una profesion que 
exige estudios superiores. Cinco madres 
ejercen su profesion al menos a tiempo 
parcial y cuatro madres son amas de casa 
a tiempo completo. 
En total, son inventariados y clasifica- 
dos 112 episodios (o encuentros) entre 
iQuienes son 10s actores implicados en el encuentro 
con el o 10s profesionales? 

iDonde sucede la action? 

iPor que se encuentran 10s actores? 

~Cudndo sucede la accion? 

iCu61 es el tema? iEn que consiste la interaccion? 

LEI extract0 se refiere a una comunicacion directa 

con un profesional o se trata de un comentario o 

de una opinion sobre 10s ultimos? 

iC6mo se representan 10s padres el encuentro? 

iSe trata de una situacion insatisfactoria o de una 

situacion satisfactoria desde el punto de vista de 10s 

padres? 

iC6m0 se ha resuelto el conflicto? 

padres y profesionales segun 10s criterios 
antes mencionados. 
Profesionales de la salud versus 
profesionales de la educacion 
lmpactados por el alto numero de pro- 
fesionales (personas diferentes y profe- 
siones distintas) con 10s que se encuen- 
tran 10s padres en relacion a su hijo y para 
comprender mejor las tendencias que se 
distinguen, hemos organizado las fichas 
separando en dos grupos 10s profesiona-
les mencionados por 10s padres: 
I .  Los profesionales de la salud: son con- 
siderados como profesionales de la 
salud 10s medicos, enfermeras, 
matronas, kinesiologos, fisioterapeu- 
tas y psicologos vinculados a un ser- 
vicio hospitalario. 
2. Los profesionales de la educacion: son 
considerados profesionales de la 
educacion 10s pedagogos de servicios 
de intervencion temprana, 10s educa-
1 gisela chatelanat 1, iscrlina panchaud mingrone2 y gertrude niggl domenjoz 
dores infantiles, 10s profesoresy edu-
cadores especiales, monitores, profe- 
sores, profesores de apoyo, directo- 
res de escuelas y psicologos vincula- 
dos a una escuela. 
Al reagrupar las situaciones de males- 
tar, las situaciones satisfactorias asi como 
las situaciones neutras o indefinidas para 
cada grupo de profesionales, 10s analisis 
conducen a dos constataciones principa- 
les: 
En primer lugar, 10s padres mencio- 
nan de manera mucho mas frecuente 
10s encuentros con profesionales de 
la salud (85 encuentros menciona- 
dos) que con 10s profesionales de la 
educacion (27 encuentros menciona- 
dos). 
En segundo lugar, 10s encuentros con 
10s profesionales de la salud son des- 
critos a menudo negativamente, es 
decir que el 51 % de ellos (44 encuen-
tros) son percibidos de forma negati- 
va; por el contrario, son raras las cri- 
ticas dirigidas a 10s profesionales de 
la educacion, pues solo dos encuen- 
tros son vividos como situaciones de 
conflict0 o de malestar. 
Una primera hipotesis seria que 10s 
contactos entre estos ultimos y 10s padres 
se producen a menudo en un period0 de 
crisis, como el anuncio de la deficiencia 
de su hijo. En efecto, entre 10s testimo-
nios hemos encontrado una sola situacion 
en la que 10s padres tienen en estima al 
pediatra que anuncia la deficiencia del 
niAo. Sin embargo, incluso esta situacion 
satisfactoria es precedida de una situa- 
cion de malestar ante el ginecologo y 
seguida de otra, juzgada como negativa, 
referente al encuentro con un genetista. 
Una segunda hipotesis lleva a pensar 
que el numero elevado de opiniones 
negativas sobre 10s encuentros con 10s 
profesionales de la salud se debe en parte 
al hecho de que esos contactos a menudo 
son puntuales, limitados a uno o dos 
encuentros, lo que es insuficiente para 
establecer una relacion de confianza y de 
comprension (Beckman, 1996). Despues 
de la verificacion, considerando unica- 
mente 10s encuentros directos entre 
padres y profesionales de la salud, se con- 
firma que 25 encuentros de 31 han sido 
encuentros iniciales. 
Admitiendo que es dificil para un pro- 
fesional establecer interacciones satisfac- 
torias en encuentros puntuales y en una 
situacion de crisis, es preocupante que 10s 
profesionales de la salud parecen acusar 
de tan importantes lagunas al plan de 
preparacion individual (Corbet y Greco, 
1994). 
Las opiniones mas positivas sobre 10s 
profesionales de la educacion en el con- 
texto de interaccion seguido hacen supo- 
ner que una cierta continuidad y una 
duracion mayor de las relaciones, permi- 
ten construir progresivamente una cola- 
boracion que puede satisfacer a 10s 
padres gracias a 10s ajustes reciprocos. Por 
otro lado, 10s encuentros a menudo se 
situan menos en 10s periodos de crisis. 
El "buen" y el "mal" profesional :c 
f;S29 
A partir de un nuevo analisis de pasajes 
inventariados en las fichas, hemos elabo- 0 rv
rado una especie de "retrato robot" de LU 
10s "buenos" y "malos" profesionales (Jdescritos por 10s padres, manteniendo la 0separacion entre profesionales de la 
salud y profesionales de la educacion. a 

En definitiva, la calidad de las relacio- 
nes, en un sentido amplio, esta verdade- 
ramente lejos de la calidad que 10s padres 
desearian encontrar en un profesional de 
la salud. 
Elementos descriptivos de un profesional de 
la salud que no satisface las expectativas de 
10s padres 
Frio, arrogante, duro, egoista 
Insensible, falto de tacto 
No se toma el tiempo necesario 
No sabe escuchar 
No se interesa por el niiio, por su sufrimiento 
No se concentra mas que en 10s aspectos negati- 
VOS 
Falta de respeto (sobre la vida privada, las nece- 
sidades, competencias y dificultades de 10s 
padres). 
Al menos siete pasajes acusan a 10s pro-
fesionales de la salud de una actitud fria 
o arrogante; se hacen ocho menciones de 
una actitud indiferente o incluso de 
desinteres respecto al nitio. 
Practicamente todos 10s padres critican la 
falta de respeto en cuanto a su vida pri- 
vada, en cuanto a sus necesidades como 
padres o en relacion a sus competencias 
como ~adres. 
"Con las manos cruzadas sobre su 
escritorio, me examina friamente un 
corto instante; yo esperaba un poco de 
humanidad, per0 10s ojos con mirada 
implacable se posaron sobre Sofia con 
una evidente indiferencia y sus palabras 
cayeron como el filo de un chuchillo" 
(Jolly, 1980, p.61). 
E l  "mal" profesional tiene una actitud 
de indiferencia respecto al nitio o respec- 
to a su sufrimiento. E l  "buen" profesional 
muestra interes y afecto hacia el nitio. La 
expresion "ser calido" es mencionada por 
casi todos 10s padres. 
"Es un buen muchacho, dice la neu- 
ropsiquiatra que le sigue hoy. 'Da una 
sensacion de vida' y su mirada, mientras 
pronuncia esas palabras, se vuelve increi- 
blemente dulce y luminosa. Le tengo un 
gran reconocimiento por esas palabras. 
Pero lo que mas me toca es que es capaz 
de seguirle, no como un 'caso', sino como 
un ser humano al que ella entrega, sin 
ninguna duda, un gran afecto. Su actitud 
es rara. Ella esta muy lejos de muchos 
Elementos descriptivos de un profesional de 
la salud que satisface las expectativas de 10s 
padres 
Es humano, calido, amable 
Tiene una voz baja y calrna 
Tiene una mirada dulce y luminosa 
Habla con dulzura y delicadeza, tiene el tono 
just0 
Arna a 10s nitios, se interesa por ellos 
Toma en serio a 10s padres 
Respeta sus competencias y debilidades 
Sabe dar bnirno, reconfortar 
otros medicos que he encontrado antes" 
(Basano, 1989). 
Por otro lado, cierto nljmero de pasajes 
de discursos refleja la necesidad de 10s 
padres de obtener de 10s profesionales de 
la salud explicaciones comprensibles 
("saber explicar"). 
"Cuando se puede hacer tambalear la 
vida de la gente, se deberia poder medir 
el posible ikpacto de sus palabras, sobre 
todo cuando se dirigen a padres a quie- 
nes no se conoce en absoluto y especial- 
mente cuando se desconoce la resistencia 
psicologica. Aquel pediatra eligio hablar- 
me con un lenguaje cientifico. Sin duda 
jestaba el mas a gusto asi para poder 
sobrellevar su propio malestar? Ese len- 
guaje sin embargo, es muy brusco, aun- 
que a mi me es familiar el griego antiguo, 
y 10s terminos medicos no son, en general 
demasiado misteriosos. ~ESO, evidente-
mente, el no podia saberlo!" 
(Debarbieux, 1990, pp.19-20). 
Y 10s padres ademas esperan ser infor- 
mados, escuchados y considerados: 
"Era un poco como si  yo fuera la res- 
ponsable de tus males, aquella que no 
hace mas que hacerte mal, como si mi 
presencia fuera a perturbarte. [...I Y siem-
pre ha sido asi, me daba con cuentagotas 
algunas informaciones a su pesar, y recha- 
zaba totalmente la minima colaboracion" 
(Firino-Martell, 1995, pp. 35-36). 
"Aqui no hay un gran patron seguido 
I gisela chatelanatl, isalina panchaud mingrone2 y gertrude niggl domenjoz 
de medicos complacientes, que abren el 
paraguas y por nada del mundo contradi- 
rian a su patron. Aqui las decisiones son 
tomadas al dia, 10s padres son considera- 
dos como adultos y se les asocia a eso" 
(Firino-Martell, 1995, p.40). 
Si se mencionan tambien las compe- 
tencias profesionales ligadas a la tecnica 
del oficio, se acompafian de observacio- 
nes, indicando que esas competencias 
tecnicas son indispensables, ciertamente, 
pero que deben necesariamente ser 
acornpatiadas por las cualidades huma- 
nas. 
"Ademas de su competencia medica, 
se que puedo apelar a sus cualidades 
humanas. Eso es lo que necesito, no sola- 
mente la excelencia tecnica" (Lafon, 
1989, p.28). 
En lo que respecta a1 "buen" profesio- 
nal de la educacion, la cualidad mencio- 
nada mas a menudo es el "estar disponi- 
ble". A proposito de la calidad de las rela- 
ciones, constatamos que 10s padres sien- 
ten la conviccion de que es importante 
saber establecer un buen contacto con un 
alumno dificil, y no considerarlo simple- 
mente como un "caso", sino ante todo 
como un nifio. La tercera persona, el 
nifio, adquiere mucha importancia. 
Muchos padres mencionan la necesidad 
de poder hablar regularmente con el pro- 
fesor acerca de su hijo. 
"Los profesores eran jovenes y estaban 
llenos de entusiasmo. Posiblemente les 
faltaba experiencia, pero tenian un gran 
deseo de aprender y una disponibilidad 
muy grande" (Basano, 1989, p.90). 
"A veces, cuando iba a buscarlo, 
encontraba a Rosie desalentada y cansa- 
da. Pero ella nunca me pedia que lo deja- 
ra en casa. Hablabamos buscando solucio- 
nes y respuestas a 10s problemas. "Ella 
estaba ahi" y Nicola la sentaba cerca de 
ella. Ella lo obligaba a permanecer en 
medio de 10s otros y le exigia todo lo que 
podia dar. De esa manera adquiria con- 
fianza en s i  mismo, porque ella tenia con- 
fianza en el" (Basano, 1989, p.90). 
De estos discursos surgen tendencias 
ricas y heterogeneas. Constatamos que 
en efecto, se menciona mas a menudo y 
de una manera mas variada a 10s profe-
sionales de la salud. Pensamos que el pro- 
ceso de revelacion de la deficiencia es 
muy fuerte. E l  parto y el periodo de diag- 
nostic~, de cuidados, de contacto con 10s 
medicos, enfermeras y puericultores 
crean un cumulo de encuentros que que- 
dan grabados en el recuerdo de 10s 
padres. Si  la deficiencia se revela progre- 
sivamente, este periodo es vivido como 
angustiante y frustrante. No sorprende 
que 10s padres expresen su deseo de 
informacion en un context0 de empatia y 
de calor humano. Es tanto mas preocu- 
pante que la preparacion personal de 10s 
medicos, psicologos y enfermeras sea 
insuficiente para permitir al personal 
medico y paramedico hacer frente a esta 
situacion (Corbet y Greco, 1994; Martin et 
al., 1993). Es con 10s profesionales de la 
educacion, mas que con 10s medicos, con 
quienes 10s padres parecen establecer 
relaciones de colaboracion igualitarias. A 
medida que el nitio evoluciona en una 
colectividad, sin su presencia, numerosos 
padres toman conciencia de la necesidad 
de intercambios regulares y de relaciones 
de coordinacion, de confianza y de respe- 
t o  mutuo. 
En general, es la fuerza, la clarividencia 
y la determinacion lo que permite a 10s 
familiares atravesar periodos dificiles y a 
menudo dramaticos, no solo para reen- 0contrar un equilibrio, sino tambien para 
considerarse enriquecidos por 10s desafios w (sin fin), asi como por la vida en compafiia (Jde su hijo. Esta imagen reflejada por 10s 
padres contrasta con las representaciones 0 
negativas que tienen a menudo 10s profe- a
sionales. Para estos ultimos, la interaccion -
con 10s padres de un nifio con una defi- r n 
ciencia se construye en principio sobre un 
duelo anterior, de no aceptacion de la 
deficiencia, de sufrimiento. lncluso 
entonces se hacen presupuestos que 
impiden a 10s profesionales encontrar a 
10s padres sobre una base de igualdad. 
Tal actitud puede ser fuente de dificulta- 
des. Parece tambien justificado pregun- 
tarse si el sufrimiento de 10s padres, per- 
cibido por 10s profesionales, no es soste- 
nido por dificultades exteriores, mucho 
mas a menudo que por factores intrapsi- 
quicos de 10s padres. 
El punto de vista de 10s padres a 
traves de articulos aparecidos en 10s 
boletines de asociaciones 
En un segundo momento, hemos acce- 
dido a articulos aparecidos en 10s diez 
ultimos aiios en revistas de asociaciones 
de padres de personas con discapacidad 
intelectual o IMC en Suiza romanda, bus- 
cando publicaciones o partes de articulos 
que tratan sobre la relacion entre 10s 
padres y 10s profesionales. Este plantea- 
miento parte de la idea de que las asocia- 
ciones de padres son lugares privilegiados 
donde estos pueden encontrar un apoyo. 
-	 Podrian hallar apoyo de diferentes mane- 3 ras: reflexion entre padres que viven 61; 
d, situaciones similares, intercambio de 
G'X informacion, conocimiento de sus dere- 
q 
0 0  
chos, cursos de formacion para padres ...fig Las asociaciones jugarian por lo tanto un 
rol importante en lo que Dunst y sus cola- 
boradores (Dunst et al., 1986, 1988) han 
fi2 llamado procesos de apropiacion ("empo- 
-0nl 
2.5 	 wering") y de autodeterminacion ("ena- W2
w 3  	bling"). Segitn estos autores, es a traves 
2%0' de esos dos procesos que 10s padres movi- 
lidades de formacion y ocio para el niiio 
con discapacidad. Ademas, concretan el 
papel de escucha y de sosten de la asocia- 
ci6n. En este sentido 10s boletines pueden 
ser un medio que permite a 10s padres 
expresar sus alegrias, sus deseos y sus pro- 
blemas, vinculados a la vida de ese niiio, 
adolescente o adulto que vive con una 
discapacidad intelectual, per0 tambien de 
compartir sus preocupaciones en relacion 
a ciertos temas que les tienen particular- 
mente inquietos. La relacion de 10s 
padres con 10s profesionales implicados 
en la atencion, completa estos temas. 
Todos 10s pasajes pertinentes inventaria- 
dos (10s que hacian referencia a las rela- 
ciones entre padres y profesionales), res- 
ponden en definitiva a dos grandes ten- 
dencias: las de experiencias negativas (cri- 
ticas y reproches) y las de experiencias 
satisfactorias. 
A proposito de las constataciones 
Hemos tenido, en definitiva, la sorpre- 
sa de constatar que nuestro tema ocupa 
muy poco lugar en 10s boletines. En efec- 
to, no hemos encontrado mas que dos 
numeros (Dialogo padres-profesionales y 
fo r  un dialog0 autentico). En lo que res- 
pecta a 10s apartados consagrados a nues- 
tra tematica, hemos hallado un numero 
pequefio. Sobre todo en el marco de 10s 
grandes temas (la integracion escolar, 
internacion en centros, autismo) que se 
hace alusion a las relaciones padres-pro- 
fesionales, per0 de una manera muyg lizan sus recursos, desarrollan las compe- 
tencias y la seguridad necesarias, a fin de sucinta. Ocurre tambien que ciertos infor- 
volverse mas aut6nomos en la asunci6n 
de responsabilidades y en la toma dew 
) decisiones, para poder defender sus pro- pios objetivos frente a 10s prestatarios de 
servicios. 
a Por supuesto, 10s boletines de asocia- 
-
r n  	ciones se dirigen mas que nada a 10s 
miembros y padres con el fin de unirlos y 
sobre todo de informarles acerca de dife- 
rentes aspectos importantes concernien- 
tes a sus derechos, asi como de las posibi- 
mes anuales de asociaciones, de rendicion 
de cuenta de discusiones en comisiones o 
de informes concernientes a la participa- 
cion en una formacion o en un congreso 
destinan algunas lineas a las dificultades 
de la relacion entre padres y profesiona- 
les. Pero hay pocos rastros del contenido 
de las discusiones. 
En el conjunto de 10s seis boletines de 
una decena de aiios, hemos podido 
encontrar solo 24 pasajes que hacen alu- 
sion a nuestro tema. Preguntandonos por 
que en 10s boletines de asociaciones de 
padres no se concede mas lugar a 10s 
temas de colaboracion, identificamos 
diversas hipotesis. En primer lugar, un 
boletin de una asociacion tiene probable- 
mente la mision de dar animo a sus 
miembros; eso puede explicar la ausencia 
de descripciones de situaciones insatisfac- 
torias y de criticas abiertas en general. 
Por otro lado, se podria pensar que 
muchos miembros de una asociacion se 
exponen al tomar la pluma y temen 
poner de ma1 humor a 10s profesionales 
interlocutores con 10s que aun mantienen 
relaciones. Muchos padres practican sin 
duda cierta autocensura. De hecho 
hemos constatado que 10s padres tienen 
mas facilidad para expresar sus experien- 
cias negativas en las reuniones de grupos 
y cuando pueden elegir un portavoz 
(interlocutor). En la mayoria de 10s pasa-
jes extraidos de 10s boletines, es decir, 
diecinueve, 10s padres se expresan de una 
manera negativa o critica en relacion a 
10s encuentros o relaciones de colabora- 
cion con 10s profesionales. En esta oca- 
sion, profesionales de la salud y profesio- 
nales de la educacion se mencionan en 
proporcion casi identica: entre las apre- 
ciaciones negativas, nueve conciernen a 
10s profesionales de la salud y diez a 10s 
profesionales de la educacion. En lo que 
respecta al contenido o el motivo de 10s 
encuentros con 10s profesionales de la 
salud, se observa, como en el caso de 10s 
libros, el predominio de las situaciones 
ligadas al anuncio de la discapacidad y al 
proceso de diagnostico. 
"[ ...I creo que el (el pediatra de la 
truo que le habian descrito" (madre de 
un niiio con trisomia, afectado de una 
cardiopatia, con 15 aiios de edad en el 
momento del testimonio). 
En 10s diez pasajes que hablan de 10s 
profesionales de la educacion, se trata 
fundamentalmente de insatisfacciones en 
situaciones de integracion escolar y social 
o en las relacionadas con la ubicacion del 
niiio en un internado. 
"En la enseiianza especializada hemos 
vivido un intercambio fantastic0 entre 10s 
padres de la escuela. Desde la escuela pri- 
maria (ordinaria), 10s padres son exclui- 
dos de la escuela. Para 10s niiios con dis- 
capacidad, el lazo entre la escuela y la 
familia es muy importante" (madre de un 
niiio con un retraso psicomotor, de 9 aiios 
de edad en el momento del testimonio). 
conclusion r 
Este estudio pone en evidencia la 
pobreza de material en 10s "libros-testi-
monio", per0 sobre todo en 10s periodi-
cos de asociaciones. Dicho resultado con- 
firma la necesidad de hacer mas visible el 
punto de vista de 10s padres. Los padres 
deben ser uno de 10s recursos esenciales 
para aportar claridad sobre lo que puede 
ser la colaboracion entre padres y profe- 
sionales. 
'L.> 
Una segunda ensetianza que surge de BZ.ulz
este estudio exploratorio es que el tema 8 ,  
de la colaboracion en general es poco .80 $9
abordado, per0 que esta estrechamente 
ligado, si no subordinado, a las situacio- 0 yv
,,, nes en las cuales esta tiene lugar: anuncio de la deficiencia, transicion de una estruc- 
maternidad) queria hacerme comprender 
que este nit70 tenia pocas posibilidades 
de sobrevivir, es por eso que ennegrecia 
el cuadro ya negro de por si. Y yo tome su 
actitud como un acto de denigracion y 
demolicion [...I. El pobre (el marido) 
habia vivido una descripcion tan horrible 
que, cuando la enfermera partio a buscar 
el bebe al despertarme, salio con ella 
para pedirle que no me trajera el mons- 
tura a la otra, integracion escolar y social, 0 
situaciones de aprendizaje o terapeuti- 0 
cas. Es probable que, ademas de algunos 
principios de base, las modalidades de 6-
colaboracion esperadas y deseadas por Cn 
10s padres Sean diferentes segun las situa- 
ciones que se presentan y 10s problemas 
que tienen que resolver. Para las entrevis- 
tas, retenemos las preguntas que hemos I 
-- 
abordado, relacionadas con la colabora- 
cion, en ese contexto, no solamente como 
caracteristicas y necesidades de familias 
particulares, sino como de seiiales en 
relacion a lo que la familia percibe como 
necesidades prioritarias de su hijo en un 
momento dado de su desarrollo y en rela- 
ci6n a situaciones concretas. De igual 
modo, las expectativas y deseos de 10s 
padres no son identicos para todos 10s 
interlocutores. Por el contrario, son espe- 
cificas en cuanto a las funciones y 10s roles 
profesionales. 
Es importante recordar en definitiva, 
Referencias 
Beckman, P. J. (Ed.) (1996). Strategies g for working with families o f  young 
0 children with disabilities. Baltimore, 
Maryland: Paul H. Brooke~. 
Bouchard, J.-M., Boudreault, P., 
Pelchat, D., Lalonde-Graton, M. 
-
o 	 (1 994). De ficiences, incapacites et 
+3;; 	 handicaps: Processus d'adaptation et 
qualite de vie de la famille.!g 

o o 	 Montreal: Guerin. 
:?I Bronfenbrenner, U. (1979). The eco- 
logy o f  human development.
'ia Cambridge: Harvard University Press. a . Chatelanat, G.,Panchaud Mingrone, 
512 

o CU 	 1. (1996). Partenariat entre les2 E parents d'enfants handicapes et les 02
8- professionnels: experiences et atten- 
0- tes des parents. In Petites personnes, 2;s
89  	 grands projets: Projets pedagogi- 
ques pour jeunes enfants handica- 0 pes. Chatelanat, G. et PanchaudYv 
Mingrone, I. (Eds.), Lucerne: 

SZHISPC, 1996. 

Corbet, E., Greco, J. (1994). Annonce 
0 du handicap: Representations et rea- 
lites. Lyon: CREAI Rhone-Alpes. 
f Dunst, C. J., Trivette, C. M. (1988). Enabling and empowering families: Principles and Guidelines for Practice. Cambridge, MA: Brookline 
que la dificultad de encontrar 10s medios 
para que 10s padres se expresen sobre el 
tema de la colaboracion, especialmente 
la colaboraci6n insatisfactoria, sigue sien- 
do una preocupacion mayor, incluso aun- 
que todas las clases de contingencias 
(ausencia de eleccion, pobreza de la legis- 
lacion, desvalorizacion de su situacion 
actual) limiten su evaluacion de la situa- 
cion. La exploracion de documentos escri- 
tos por 10s padres muestra claramente 
que estos liltimos raras veces se permiten, 
tanto como individuos o como miembros 
de una asociacion, formular reivindicacio- 
nes o incluso deseos de carnbio. 
D. (1994). Supporting & 
Strengthening Families. Volume 1 : 
Methods, Strategies and Practices. 
Cambridge, MA: Brookline Books. 
Gallimore et al. (1989). The social 
construction of ecocultural niches: 
Family accomodation of develop-
mentally delayed children. In 
American Journal o f  Mental 
' Retardation, Vol. 3 (94), pp. 216- 
230. 

McGonigel, M. J., Kaufmann, R. K., 

Johnson, B. H. (1991). Guidelines 

and recommended practices for the 

individualized family service plan. 

Bethesda: NEC*TAS and ACCH. 

Lambert, J. L., Lambert-Boite, F. 

(1 993). ducati ion familiale et handi- 

cap mentale. Fribourg (CH): ~dit ions 

Universitaires. 

Martin, P., Papier. C., Meyer, J. 

(1 993). Le handicap en question: des 

familles face d la decouverte du han- 

dicap et I'accompagnement du 

jeune enfant a domicile. Paris: 

CTNERHI (flash informations no hors 

serie). 

Singer, H. S., Powers, L. E. (eds.) 

(1 993). Families, disabilities and 

empowerment. Active coping skills 

and strategies for family interven- 

Books. tions. Baltimore: Paul Brookes 
Dunst, C. J., Trivette, C. M., Deal, A. Turnbull, A. P. y Turnbull, H. (1990). 
Families, professionnals and 
Exceptionality: a special partnership. 
Deuxieme edition. New York: 
Merrill, Macmillan Publishing 
Company. 
Libros-testimonio escritos por 
10s padres seleccionados para 
este estudio 
Basano, Julia (1989). Histoire de 
Nicolas. Meyzieu: Cesura Lyon 
Edition. (Edition originale en italien, 
1988) 
Debarbieux, Anne-Marie (1990). Son 
ombre nous eclaire. Accueillir notre 
enfant trisomique. Paris: Nouvelle 
Cite. 
Delaunet, Gilles (1 989). Emmanuel, 
mystere d'amour, petit prince du 
royaume. Paris: Office Chretien des 
Handicapes (O.C.H.). 
Firino-Martell, Therese. (1995). Mon 
enfant citadelle. Paris: ~di t ions 
Fayard dans la collection ccLes 
enfants du fleuven. 
Jolly, Chantal, (1980). Sophie ma fille 
ou le combat pour la vie d'un enfant 
handicape. Paris: Les ~di t ions 
Ouvrieres. 
Kupfer, Fern (1983). Avant et apres 
Zacharie. Paris: ~di t ions Robert 
Laffont. (Edition original, 1982) 
Lafon, Monique (1989). Mon enfant, 
ma douleur, mon bonheur. Paris: 
Acropole. 
Lebeus, Angelika-Martina (1995). 
Liebe auf den zweiten Blick. 
Bergisch Gladbach: Gustav Lubbe 
Verlag GmbH. (Edition originale en 
allemand, 1989) 
Ranc, Jacqueline (1986). Je suis la 
maman d'un enfant handicape. 
Lausanne: ~dit ions contrastes. 
Boletines de asociaciones de 
Suiza romanda 
Association genevoise de parents et 
d'amis de personnes mentalement 
handicapees. APMH, bulletin de 
I'Association genevoise de parents 
et d'amis de personnes mentale- 
ment handicapees (trimestriel). 
Bulletins examines: mars 1985 -
octobre 1997. 

Association vaudoise de parents de 

handicapes mentaux. Coup d'Pouce, 

bulletin d'information d e 

I'Association vaudoise de parents de 

handicapes mentaux (trimestriel). 

Bulletins examines: juin 1981 - sep-

tembre 1997. 

Association valaisanne de parents de 

personnes handicapees mentales. 

Main dans la main, bulletin de 

I'Association valaisanne de parents 

de personnes handicapees mentales 

(trimestriel). Bulletins examines: 

mars 1985 - septembre 1997. 

Association neuchdteloise de -
Sparents de personnes mentalement Z-
90
handicapees. Bulletin de z 6  
I'Associa tion neuchd teloise de G.oz :parents de personnes mentalement s g  
handicapees (semestriel). Bulletins :.$ 
examines: juin 1986 - juin 1997. 
Association genevoise en faveur des g . 
I.M.C. Echo, bulletin de I'Association z;
genevoise en faveur des I.M.C. (tri- 2& 
0z
mestriel). Bulletins examines: octo- &
-bre 1988 - septembre 1997. 20  sm 
Ligue vaudoise en faveur des I.M.C. $9  
Contact, bulletin de la Ligue vaudoi- 
se en faveur des I.M.C. (trimestriel). 0rv 
Bulletins examines: mars 1988 - sep- w 
tembre 1997. 0 
